難　病　認　定　グ　ル　ー　プ
１　難病対策及び小児慢性特定疾病対策についての基本的概念
（１）難病対策（難病の患者に対する医療等に関する法律　平成26年法律第50号）
（難病対策要綱　昭和47年10月　厚生省）
難病対策として取り上げるべき疾病の範囲について、昭和47年「難病対策要綱」では、次のように整理されている。なお、他の制度として施策がとられているものは除く。

1 原因不明、治療方法未確立であり、かつ、後遺症を残すおそれが少なくない疾病。
2 経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護等に著しく人手を要するために家族の負担が重く、また精神的にも負担の大きい疾病。

また、「持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律」に基づく措置として平成27年1月1日付けで「難病の患者に対する医療等に関する法律」が施行され、公平かつ安定的な制度の確立の観点からも難病対策を講じることとなった。
同法において難病とは、発病の機構が明らかでなく、かつ、治療方法が確立していない希少な疾病であって、当該疾病にかかることにより長期にわたり療養を必要とすることとなるものと規定されている。

　　
（２）小児慢性特定疾病対策（児童福祉法　昭和22年法律第164号）

小児慢性特定疾病対策は、昭和49年に創設された小児慢性特定疾患治療研究事業を起源としているが、制度の安定化を目的として、平成17年に「児童福祉法」が改正され、法律に基づく事業として法定化された。さらに、平成26年の児童福祉法の改正により、平成27年1月1日から、新たに小児慢性特定疾病対策として対象疾病が拡大され、現在の医療費助成制度に至っている。
同法において、小児慢性特定疾病とは、「児童又は児童以外の満20歳に満たない者が当該疾病にかかっていることにより、長期にわたり療養を必要とし、及びその生命に危険が及ぶおそれがあるものであって、療養のために多額の費用を要するものとして厚生労働大臣が社会保障審議会の意見を聴いて定める疾病」と規定されている。
　　　
２　医療費援助等
1 特定医療費（指定難病）支給事業（国庫負担金　補助率 1/2）
予　算　額　　１３，１６４，０６５千円

決　算　額　　１３，０５９，５３９千円
厚生労働大臣が厚生科学審議会の意見を聴いて指定する指定難病（平成27年1月第１次実施 110疾病、平成27年7月第２次実施 306疾病、平成29年4月第３次実施 330疾病、平成30年4月第４次実施 331疾病、令和元年7月第５次実施 333疾病、令和3年11月第６次実施 338疾病）のり患者を対象に、患者の負担を軽減し、受療の促進と適正医療の普及を図るため、保険診療における医療費自己負担分を援助した（患者一部自己負担有り）。
　　　○根拠法令等　難病の患者に対する医療等に関する法律
大阪府難病の患者に対する医療等に関する法律施行要綱
2 特定疾患医療費援助事業（国庫補助金　補助率 1/2　スモンのみ10/10）

予　算　額　　１５，２７３千円

決　算　額　　１６，６２４千円

国が指定したスモンなど4疾患を対象に患者の負担を軽減し、受療の促進と適正医療の普及を図るため、保険診療における患者の自己負担分を援助した。

　　　○根拠法令等　特定疾患治療研究事業実施要綱 (厚生労働省)
　　　　　　　　　　大阪府特定疾患に係る医療費の援助に関する規則
大阪府特定疾患医療費援助事業実施要綱
3 先天性血液凝固因子障害等医療費援助事業（国庫補助金　補助率 1/2）

予　算　額　　４０，３１７千円

決　算　額　　４６，５１３千円
国が指定した血友病など先天性血液凝固因子欠乏症を対象に患者の負担を軽減し、精神的・身体的不安の解消に資することを目的に、保険診療における患者の自己負担分の全額を援助した。
先天性血液凝固因子欠乏症

・第Ⅰ因子（フィブリノゲン) 欠乏症
・第Ⅱ因子（プロトロンビン) 欠乏症
・第Ⅴ因子（不安定因子) 欠乏症
・第Ⅶ因子（安定因子) 欠乏症
・第Ⅷ因子欠乏症（血友病Ａ）
・第Ⅸ因子欠乏症（血友病Ｂ）
・第Ⅹ因子（スチュアートプラウア) 欠乏症
・第XI因子（ＰＴＡ）欠乏症
・第XⅡ因子（ヘイグマン因子）欠乏症
・第XⅢ因子（フィブリン安定化因子）欠乏症
・von willebrand（フォン・ヴィルブランド）病
　　　○根拠法令等　先天性血液凝固因子障害等治療研究事業実施要綱 (厚生労働省）

　　　　　　　　　　大阪府先天性血液凝固因子障害等医療費援助事業実施要綱
4 指定疾患医療援助事業

予　算　額　　　　３６２千円

決　算　額　　　　３５０千円

知事が指定した蛋白喪失性腸症など３疾患を対象に、患者の医療費負担を軽減し、受療の促進を図るため医療援助金を給付した。

対象疾患

・蛋白喪失性腸症
・肺線維症
・悪性腎硬化症
医療援助金給付額 (平成24年4月１日改正）

	区　　　　分
	金　　　　　　額

	加入保険が国保・後期高齢者医療・健保家族の者
	①　病院又は診療所での入院による受療日数が１５日以上に及ぶ月
	４０，０００円
ただし、

①　本件区分の請求があった月以前１２ケ月間において３回以上４０，０００円の支払があった場合においては４回目の請求月から医療援助金は３０，０００円とする。

②　①のうち健康保険法施行令第４２条第１項の適用がない旨の証明（ただし、同令４２条第１項第２号及び第３号を除く）があった請求月は１０，０００円を加算するものとする。

	
	②　病院又は診療所での入院による受療日数が１５日未満又は通院による受療のある月
	５，０００円

	加入保険が健保本人の者
	①　病院又は診療所での入院による受療日数が１５日以上に及ぶ月
	３０，０００円

	
	②　病院又は診療所での入院による受療日数が１５日未満又は通院による受療のある月
	２，０００円


　　　○根拠法令等　大阪府指定疾患医療援助事業実施要綱
5 小児慢性特定疾病医療支援事業（国庫負担金　補助率　1/2）

予　算　額　　１，０２３，０１０千円

決　算　額　　　　８４３，９１７千円
「児童福祉法」の規定に基づき、厚生労働大臣が定める小児慢性特定疾病にかかっている児童等の健全育成の観点から、患児家庭の医療費の負担軽減を図るため、その医療費の援助を行った。
　　対象疾患群

　　悪性新生物　慢性腎疾患　慢性呼吸器疾患　慢性心疾患　内分泌疾患　膠原病　糖尿病　先天性代謝異常　血液疾患　免疫疾患　神経・筋疾患　慢性消化器疾患　染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群　皮膚疾患群　骨系統疾患　脈管系疾患
○根拠法令等　児童福祉法

大阪府小児慢性特定疾病医療支援事業実施要綱
３　スモンに対するはり　きゅう及びマッサージ治療研究事業（国庫補助金  全額(10/10) 補助）

予　算　額　　２，６８１千円

決　算　額　　３，１５５千円

スモン患者を対象としたはり　きゅう及びマッサージ等の治療に関する研究を行うとともに　患者の施術費負担を軽減するため　施術費の一部を援助した。（令和6年4月25日改正）
施術費援助額

・は　り　　１回につき 2,810円（初回 2,910円）

・きゅう　　１回につき 2,810円（初回 2,910円）

注）はり又はきゅうと併せて　施術効果を促進するため　はり・きゅうの業務の範囲内において人の健康に危害を及ぼすおそれのない電気針又は電気温灸器を使用した場合にあっては　１回につき 2,910円（初回 3,010円）。

・はりときゅうの２術併用

１回につき 3,930円（初回 4,030円）

・はり又はきゅうとマッサージの併用

１回につき 3,930円（初回 4,030円）

注）はり又はきゅうと併せて　施術効果を促進するため　はり・きゅうの業務の範囲内において人の健康に危害を及ぼすおそれのない電気針又は電気温灸器を使用した場合にあっては　１回につき 4,030円（初回 4,130円）。

・マッサージ　１回につき 2,810円（５局所）
・往療料　　患者１人１回につき 2,300円
注）スモン患者が歩行困難等　真に安静を必要とするやむを得ない理由等により通所して治療を受けることが困難な場合に　患家の求めに応じて患家に赴き　本事業により施術を行った場合にあっては　往療料として　１人１回につき2,300円（原則、片道16㎞以内）を支払うものとする。

　　　ただし　実際に要した費用がこの金額に満たない場合は　当該要した費用とする。

○根拠法令等　スモンに対するはり　きゅう及びマッサージ治療研究事業実施要綱
（厚生労働省）
スモンに対するはり　きゅう及びマッサージ治療研究事業実施要綱
（大阪府）
